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 Consiglio Regionale della Puglia


Il Consiglio Regionale

Premesso che:
· le malattie rare sono patologie che richiedono una particolare e specifica tutela per le difficoltà diagnostiche, la gravità clinica, il decorso cronico, gli esiti invalidanti e l’onerosità del trattamento;

· il decreto del Ministro della salute 18 maggio 2001, n. 279 (Regolamento di istituzione della rete nazionale delle malattie rare e di esenzione dalla partecipazione al costo delle relative prestazioni sanitarie, ai sensi dell’articolo 5, comma 1, lettera b), del decreto legislativo 29 aprile 1998, n. 124),  individua specifiche forme di tutela per i soggetti affetti da malattie rare. Al medesimo decreto è allegato l’elenco delle malattie rare composto da 47 gruppi di patologie per un totale di 284 malattie rare. Ad ognuna di esse viene attribuito un codice univoco e indicato l’eventuale sinonimo con cui più frequentemente viene denominata la patologia. Alcune di queste malattie rappresentano gruppi di malattie e, pertanto, l’elenco, esploso, include circa 3.000 malattie;

· Orphanet è un organismo scientifico europeo e di valenza intercontinentale che conta circa 8.000 malattie rare e aggiorna continuamente la lista sulla base dell’evidenza scientifica;

· l’Italia non ha mai aggiornato, ormai da 14 anni, la lista delle malattie rare del superato decreto del Ministro della salute 279/2001;

· chi soffre delle malattie rare escluse da tale elenco è fortemente penalizzato sul piano dell’assistenza e dei diritti esigibili.

· esiste una patologia diagnosticata 20 anni orsono denominata PANDAS poi, con le accezioni diverse, Pans e Pitand, che si manifesta con alterazioni di origine virale e batterica e con reazioni del sistema immunologico che colpiscono centinaia di migliaia di persone solo in Italia, principalmente in età infantile;

· detta patologia è sotto diagnosticata e misconosciuta, nonostante le evidenze cliniche dimostrino come le alterazioni comportamentali da essa derivanti siano curabili con antibiotici, penicillina, steroidi ed immunoglobuline;

· Orphanet riconosce la PANDAS e, da tempo, l’uso favorevole di immunoglobuline in questa malattia;

· i bambini, a causa dei limiti imposti dalla normativa italiana vigente, non hanno accesso all’uso di immunoglobuline;
rilevato che:
· le malattie rare sono gravemente invalidanti, ad alta complessità assistenziale e necessitano di farmaci, ausili, medicamenti, cosmetici e dietetoterapici spesso non previste dai Livelli essenziali di assistenza (LEA);

· le malattie rare non incluse nell’elenco del decreto del Ministro della salute 279/2001 non rientrano nei LEA e viene ipotizzato che ne siano colpiti alcune migliaia di pugliesi;

· le regioni più ricche ovvero quelle che non versano in situazioni di rientro di bilancio hanno potuto ampliare autonomamente i LEA determinando una “grande diseguaglianza” in termini di diritti esigibili tra malati delle diverse regioni italiane contravvenendo a quanto sancito dall’articolo 32 della Costituzione italiana;

· la cura delle malattie rare necessita di connessioni tra reti di assistenza regionale, nazionale e anche internazionale e intercontinentale;

· la cura dei bambini e delle persone che ne sono affetti trae vantaggio dalla qualità del centro di cura e dal collegamento dello stesso al network nazionale e internazionale;

· la cura di questi malati si avvale della migliore continuità assistenziale ospedale territorio;

· oltre 40 malattie metaboliche possono essere identificate alla nascita attraverso lo screening neonatale allargato garantendo salute piuttosto che demenza grave;
· quanto espresso emerge dall’indagine conoscitiva condotta dalla Camera dei deputati, dall’ultimo rapporto di Uniamo (Federazione italiana delle associazioni malattie rare) e dallo “Stato dell’assistenza alle persone con malattia rara in Italia: il contributo delle Regioni” pubblicato il 21 Aprile 2015;
considerato che:
· il tavolo tecnico malattie rare della Commissione salute della Conferenza degli assessori, in cui la Puglia è rappresentata dalla dott.ssa Giuseppina Annicchiarico, insieme all’Istituto superiore di sanità e Ministero della salute ha già prodotto un elenco aggiornato delle malattie rare e di ausili e protesi;

· il Coordinamento regionale malattie rare (CoReMaR) dell’AReS Puglia, insediato a marzo 2010, è costituito da un gruppo di esperti a valenza interdisciplinare e ha al suo interno a rappresentare gli ammalati italiani (primo esempio in Italia) Renza Barbon Galluppi, presidente di Uniamo, la cui presenza conferisce al tavolo pugliese respiro nazionale;

· il CoReMaR ha definito la rete regionale malattie rare su modello di integrazione ospedale territorio (la rete è costituita da circa 210 nodi), ha individuato i luoghi di cura negli ospedali (Presidi di Rete), un medico referente (MR) in ogni ASL e in ognuno dei 45 Distretti socio sanitari, ha implementato il Sistema informativo malattie rare della Regione Puglia (SIMaRRP), ha formato più di 3.000 operatori sanitari (medici, infermieri etc…);

· il SIMaRRP, a soli 2 anni e mezzo dal suo avvio, conta più di 15 mila ammalati ed evidenzia che il 60 per cento dei malati pugliesi si cura in regione, con un’inversione di tendenza nella mobilità passiva, consentendo di caratterizzare la popolazione affetta da cui consegue un’appropriatezza della programmazione sanitaria;

· la deliberazione della Giunta regionale del 10 febbraio 2015, n. 158 (Accordo Conferenza Stato - Regioni del 16/10/2014 – Piano Nazionale per le Malattie Rare 2013-2016 – Recepimento Piano Programmatico 2013-2016 del Coordinamento Regionale Malattie Rare (CoReMar) Puglia – Approvazione Linee Guida ed Istruzioni operative in materia di Assistenza ai pazienti affetti da Malattia rara–Approvazone), ha descritto compiti e funzioni di ciascun operatore sanitario della rete MR e ha incluso le associazioni di volontariato nei tavoli di lavoro;

· l’appropriatezza diagnostica e la sorveglianza delle condotte all’interno dei vari nodi della rete ha determinato corrispondente appropriata erogazione del codice di esenzione (e benefici economici e assistenziali che ne derivano). Nel 2007 gli assistiti che godevano dell’esenzione per MR in Puglia erano oltre 50 mila (dato troppo alto rispetto alle previsioni della letteratura scientifica). Oggi gli esenti per M.R. sono scesi a 26 mila. Di questi 10 mila circa sono affetti da celiachia, malattia non certo rara, ma ancora presente nell’elenco del decreto del Ministro della salute 279/2001. È evidente il risparmio di risorse pubbliche;

· è già iniziato l’iter dedicato all’evoluzione del SIMaRRP che prevede il monitoraggio in linea dei Piani terapeutici e la conseguente valutazione dell’appropriatezza prescrittiva. Sarà ancor più facilitata la comunicazione tra ospedale e territorio. Si eviterà al paziente e alla sua famiglia difficoltà nell’interlocuzione tra gli attori coinvolti;

· il “Patto d’intesa per la ricerca e la cura dei bambini e delle persone con M.R.”, su testo proposto dal CoReMaR, ha avviato e determinato la connessione tra associazioni di volontariato, mondo della ricerca e dell’assistenza, firmatari i Rettori delle Università pugliesi, il Presidente di Uniamo, medici e pediatri di famiglia;
I M P E G N A
la Giunta regionale a:
· farsi promotore presso il Governo nazionale affinché venga prontamente recepito il nuovo elenco Malattie Rare e affinché l’aggiornamento dello stesso sia sganciato dai LEA e si determini, come previsto dalla norma vigente, con un altro decreto ministeriale o atto dirigenziale ministeriale; 
· attivarsi perché la PANDAS sia riconosciuta come malattia rara;
· farsi promotore presso il Governo nazionale affinché si assicuri a tutti i neonati italiani lo screening neonatale esteso a circa 40 malattie rare (regioni in piano di rientro incluse) in considerazione del valore del benessere che ne deriva ed anche del costo maggiore di un disabile grave a vita che non la cura preventiva al bambino;
· valorizzare quanto fatto fino ad ora in Puglia con interventi mirati a favore del CoReMaR, dei Presidi della Rete negli ospedali (attraverso l’assunzione di giovani medici con curriculum significativo per MR) e dell’assistenza territoriale (attraverso l’assunzione di assistenti sanitari in staff alla direzione sanitaria della ASL insieme al medico referente MR della ASL) per favorire l’accesso dei malati e delle famiglie alle cure (con l’ingresso in trials clinici internazionali) e ai servizi. 

Mozione approvata all’unanimità, nella seduta del 25 ottobre 2016 (non hanno partecipato al voto i consiglieri Amati e Franzoso)
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